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Ku pokrzepieniu serc… 
Czyli zmagania ludzkie z przeciwnościami losu 
 
Strengthen Your Heart…  
Human struggle against adversity 
 
 
Streszczenie: Patrząc na osoby niepełnosprawne z widocznym kalectwem do-
strzegamy tą niepełnosprawność i jest czasem szansa, że chwilowo ktoś się 
zastanowi, pomyśli, współczuje… A jak wygląda życie dzieci chorych, cierpią-
cych, zmagających się z „wielkimi problemami” i trudnościami oraz przeciwno-
ściami losu, przy braku zewnętrznych oznak choroby? 
 
Abstract: Looking for people with a visible disability, we see the disability and 
it’s moment someone will think about it.  But how looks the lives of sick children, 
with the "big problems" and the difficulties and adversities,  when no one can 
see their desability? 
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Wśród problematyki znajdującej się w centrum zainteresowania 
społecznego żywe polemiki zarówno wśród rodziców jak i profesjona-
listów, wywołuje zagadnienie usprawniania dziecka zagrożonego nie-
pełnosprawnością. Śmiem twierdzić, że chyba każdy z nas, dorosłych, 
widział (a nawet miał kontakt) z dzieckiem niepełnosprawnym. Lecz ile 
osób zastanawiało się, jak wygląda zwykłe, codzienne funkcjonowanie 
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takiego dziecka, z czym zmaga się, boryka, każdego dnia. Patrząc na 
osoby niepełnosprawne z widocznym kalectwem dostrzegamy tę nie-
pełnosprawność i jest czasem szansa, że chwilowo ktoś się zastano-
wi, pomyśli, współczuje… a jak wygląda życie dzieci chorych, cierpią-
cych, zmagających się z „wielkimi problemami” i trudnościami oraz 
przeciwnościami losu, przy braku zewnętrznych oznak choroby? 
Po pierwszym roku choroby syna Aleksandra uświadomiłam 
sobie, że moje dziecko do końca swego życia będzie już „inne”.  
W związku z zanikiem płytek szpiku kostnego, brakiem prawidłowej 
funkcji krwi oraz po przebytym wylewie podczepcowym na zawsze je-
go życie będzie podporządkowane lekom, lekarzom i walce z chorobą. 
Mając już świadomość trudu związanego z wychowaniem tak 
chorego dziecka oraz licznymi deficytami, które w związku z tym wy-
stąpiły, podjęłam decyzję o rozpoczęciu studiów na Akademii Podla-
skiej, na kierunku umożliwiającym mi zdobycie możliwie dużej wiedzy 
na temat postępowania, wychowania i pracy z dzieckiem niepełno-
sprawnym. 
Przez 5 lat zdobywałam wiedzę podstawową oraz dzięki bardzo 
miłym i przychylnie nastawionym wykładowcom Akademii również 
wiedzę dodatkową (znacznie szerszą) ukierunkowaną na pracę  
z dzieckiem chorym. 
 W artykule starałam się opisać na przykładzie syna, jak wy-
gląda życie, funkcjonowanie oraz zmagania z przeciwnościami losu, 
życie dziecka przewlekle chorego, które na miarę własnych możliwo-
ści stara się żyć „normalnie”. 
W trakcie gromadzenia potrzebnych materiałów, opisywania 
zmagań oraz uporu, z jakim dążyłam do stworzenia dziecku możliwo-
ści normalnego funkcjonowania (życia), uświadomiłam sobie, ile już 
wraz z synem wspólnie w to włożyliśmy wysiłku oraz ile jeszcze tego 
trudu i czasu muszę poświęcić mojemu dziecku, aby mogło funkcjo-
nować w społeczeństwie tak samo jak jego zdrowi rówieśnicy. Mam 
świadomość tego, że najtrudniej jest być terapeutą swojego dziecka. 
Dlatego życzę wszystkim rodzicom borykającym się z różnego 
rodzaju schorzeniami u swoich pociech – odwagi, niezłomnej wiary  
w sukces, oraz siły, która będzie ich umacniała każdego dnia,  
a zwłaszcza w chwilach zwątpienia. Powodzenia. 
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Niepełnosprawność – pokonywanie trudności 
 
W populacji dzieci uczących się w szkole jest spora liczba ta-
kich, które w pewnym okresie swego rozwoju lub trwale mają obniżo-
ną sprawność jakiegoś organu lub funkcji. Dzieci te określane są jako 
niepełnosprawne. Niektóre z nich, wychowując się w rodzinie, uczą 
się w szkołach lub klasach specjalnych, inne wychowują się i uczą  
w specjalnych ośrodkach szkolno-wychowawczych. Jednak większość 
tych dzieci uczy się w klasach normalnych szkół powszechnych lub 
szkół z oddziałami integracyjnymi1. Dzieci z obniżoną sprawnością 
często mają problemy z wykonywaniem zadań szkolnych czy podej-
mowaniem różnych czynności lub zabaw. Większość ich trudności 
związanych z niepełnosprawnością przy akceptacji i pomocy otocze-
nia można znacznie złagodzić lub całkowicie usunąć. W zależności od 
potrzeby i wskazań rodzaje, metody i formy tej pomocy mogą być bar-
dzo różne, świadczone zarówno przez odpowiednich specjalistów jak  
i w głównej mierze przez osoby z najbliższego otoczenia dziecka, np. 
przez rodziców, opiekunów, dziadków, rodzeństwo, sąsiadów, nawet 
nauczycieli, wychowawców pełnosprawnych kolegów. Zakres i cha-
rakter pomocy potrzebnej niepełnosprawnemu dziecku zależy przede 
wszystkim od indywidualnej sytuacji zdrowotnej, rozwojowej, szkolnej  
i rodzinnej. Wyznacznikiem charakteru pomocy dziecku jest rodzaj  
i stopień jego niepełnosprawności. 
 Wśród teoretyków i praktyków wychowania przyjęło się określe-
nie „dziecko niepełnosprawne” lub „dziecko z odchyleniem od normy 
rozwoju”. Psycholodzy i pedagodzy nie są zgodni co do zakresu zna-
czeniowego określenia „dziecko niepełnosprawne”. Wielu z nich od-
nosi termin „niepełnosprawny” tylko do tych osób, które mają w spo-
sób widoczny naruszoną sprawność psychofizyczną na tle uszkodzeń 
organicznych (osoby z dysfunkcją narządu ruchu, niewidome, głuche, 
upośledzone umysłowo). Niektórzy uważają, że terminu tego nie nale-
ży stosować w stosunku do dzieci z lekkim upośledzeniem organów 
czy funkcji (np. dzieci niedowidzące, niedosłyszące, z wadami mowy, 
z dysleksją). Określenie „dziecko niepełnosprawne” budzi także kon-
trowersje, gdy stosujemy je w odniesieniu do pewnych grup dzieci, np. 
z zaburzeniami równowagi nerwowej i emocjonalnej, dzieci z zabu-
                                                 
1 A. Macierz, Uczniowie niepełnosprawni w szkole powszechnej – poradnik dla nauczy-
cieli, Warszawa 1992, s. 7. 
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rzeniem zachowania…2. Podejście ma duże znaczenie w interpretacji 
pojęcia „niepełnosprawność”, albowiem jest to ważne w udzielaniu 
różnego rodzaju pomocy socjalnej.  
 Wyróżnianie osób niepełnosprawnych spośród innych nie ma 
na celu ukazania ich niesprawności, ale ukazanie trudności i potrzeby 
pomocy tym osobom. 
 Dzieci niepełnosprawne wyróżniać się więc będą z ogólnej po-
pulacji dzieci obniżoną sprawnością psychofizyczną różnego rodzaju  
i stopnia oraz potrzebą specjalnej pomocy, często o charakterze kom-
pleksowym, realizowanej przez różnych specjalistów. Tak więc za 
ucznia niepełnosprawnego będziemy uważać takie dziecko, które ma 
trudności w nauce i społecznym przystosowaniu z powodu obniżonej 
sprawności psychofizycznej i któremu jest potrzebna pomoc specjalna 
w celu poprawy jego: 
 -  stanu zdrowia i ogólnej sprawności fizycznej, 
 -  stanu sprawności tych organów i funkcji, które ma upośle-
dzone bądź zaburzone, 
 -  możliwości uczenia się w szkole i wyników w nauce, 
 -  samodzielności społecznej w czynnościach życia codzien-
nego, zabawach i zajęciach wśród rówieśników oraz różnych 
sytuacjach cywilizacyjno-kulturowych. 
 Ze względu na rodzaj naruszonej sprawności psychofizycznej 
do populacji uczniów niepełnosprawnych można zaliczyć dzieci: 
1) obniżoną sprawnością sensoryczną spowodowaną brakiem, 
uszkodzeniem lub zaburzeniem funkcji analizatorów zmysłowych 
(dzieci niewidome, niedowidzące, głuche, niedosłyszące, głucho-
ciemne oraz z zaburzeniami percepcji wzrokowej i słuchowej); 
2)  z obniżoną sprawnością intelektualną (dzieci upośledzone umy-
słowo oraz z inteligencją niższą od przeciętnej); 
3)  z obniżoną sprawnością komunikowania się (dzieci z różnego ro-
dzaju zaburzeniami mowy, dzieci autystyczne); 
4)  z obniżoną sprawnością funkcjonowania społecznego (dzieci  
z trudnościami wychowawczymi, niedostosowane społecznie,  
z zaburzeniami równowagi nerwowej i emocjonalnej, z zaburze-
niami zdrowia psychicznego, zagrożone uzależnieniem od środków 
narkotycznych); 
                                                 
2 Tamże, s. 9.  
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5)  z obniżoną sprawnością ruchową (dzieci z dysfunkcją narządu ru-
chu oraz z zaburzeniami kinestetycznymi); 
6)  z obniżoną ogólną sprawnością psychofizyczną z powodu chorób 
somatycznych oraz na tle anatomii wagi i wzrostu; 
7)  z obniżoną ogólną sprawnością psychofizyczną z powodu zanie-
dbań opiekuńczo-wychowawczych (deprywacji kulturowej)3. 
Klasyfikacja ta, jak wiele innych, jest umownym podziałem.  
W życiu codziennym najczęściej zdarza się tak, że uczeń niepełno-
sprawny ma naruszone sprawności różnych rodzajów i wymaga  
wielostronnej pomocy wielu specjalistów. Bardzo często wymaga tro-
skliwej opieki medycznej ze strony odpowiednich specjalistów oraz 
długotrwałego leczenia, fizycznego usprawnienia, a nade wszystko 
różnych rodzajów terapii, tj. logoterapii, psychoterapii.  
Międzynarodowa Unia Stowarzyszeń dla Opieki nad Dziećmi  
i Młodzieżą zaproponowała szerszą klasyfikację odchyleń od normy, 
nazywając ją jednak „uproszczony podział osób niepełnosprawnych”: 
1. zaburzenia z dominantą zaburzeń fizycznych: 
-  sensoryczne 
-  motoryczne 
-  schorzenia chroniczne; 
2.   zaburzenia związane z deficytem intelektualnym: 
-  lekkie 
-  średnie 
-  ciężkie: 
3.  zaburzenia osobowości: 
-  zaburzenia ciężkie (psychotyczne, nerwice i inne) 
-  zaburzenia lekkie (zaburzenia zachowania) w zakresie postaw  
i sprawowania 
-  sytuacje przestępcze; 
4.  wypadki o charakterze przeważnie socjalnym; 
5.  zaburzenia sprzężone (wzajemnie się warunkujące); 
6.  zaburzenia nakładające się (dodatkowe). 
 Najbardziej szczegółowy podział różnych rodzajów niepełno-
sprawności dzieci przedstawiła Z. Sękowska w swojej książce Peda-
gogika specjalna. W klasyfikacji Autorka uwzględniła nie tylko rodzaje, 
ale i różne stopnie niepełnosprawności psychicznej, fizycznej i biolo-
                                                 
3 A. Maciarz, Uczniowie niepełnosprawni w szkole powszechnej – poradnik dla nauczy-
cieli, Warszawa 1992, s. 11. 
144 A. Długołęcka-Kiełczykowska  
Zeszyt 10(3)2010 
gicznej. Klasyfikacja poszczególnych kategorii niepełnosprawności 
jest według Z. Sękowskiej następująca: 
1. niewidomi i niedowidzący: 
-  niewidomi od urodzenia lub przed 5 rokiem życia 
-  ociemniali 
-  niewidomi i ociemniali z dodatkowymi kalectwami 
-  niewidomi i ociemniali z upośledzeniem umysłowym 
-  szczątkowo widzący 
-  słabowidzący 
2.  głusi i niedosłyszący: 
-  głusi od urodzenia 
-  ogłuchli mówiący 
-  głusi z upośledzeniem umysłowym 
-  głusi z dodatkowymi kalectwami 
-  głusi z resztkami słuchu 
-  niedosłyszący; 
3.  głucho-niewidomi; 
4.  oligofrenicy: 
-  w stopniu lekkim 
-  w stopniu umiarkowanym 
-  w stopniu znaczącym 
-  w stopniu głębokim; 
5.  przewlekle chorzy: 
-  grupy ze względu na rodzaj schorzenia 
-  grupy ze względu na formę leczenia (hospitalizacyjnego lub 
ambulatoryjnego); 
6. osoby z uszkodzeniem narządu ruchu: 
-  amputacje lub braki i deformacje wrodzone 
-  dysfunkcje 
-  porażenia; 
7.  osoby z trudnościami w uczeniu się; 
8.  społecznie niedostosowani: 
-   brak zaburzeń wyższych czynności nerwowych, a widoczne za-
niedbania i błędy wychowawcze oraz konflikty z normami spo-
łeczno-moralnymi, 
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-  zaburzenia wyższych czynności nerwowych (tło psychopatycz-
ne, charakteropatyczne, nerwice – prowadzące do konfliktu  
z prawem)4.    
Niepełnosprawność nie zawsze jest widoczna, u niektórych 
dzieci jest niewielka i mało widoczna, co wcale nie oznacza, że dziec-
ko takie może zostać pozbawione specjalistycznej pomocy. Niektóre 
nieznaczne odchylenia mogą bardzo utrudniać zarówno naukę jak  
i prawidłowe funkcjonowanie, możemy do nich zaliczyć np.: obniżoną 
inteligencję czy dysleksję. Bez specjalistycznego wsparcia takie dziec-
ko już od pierwszej klasy szkoły podstawowej narażone będzie na nie-
powodzenia. Udzielana dziecku długotrwała i wielostronna pomoc 
specjalna, powinna zależeć od jego indywidualnych. 
 
Akceptacja ucznia 
 
Zasada akceptowania dzieci niepełnosprawnych wynika głów-
nie z przekonania, że jedną z podstawowych potrzeb psychicznych 
dzieci, podobnie jak i ich rówieśników pełnosprawnych, jest potrzeba 
akceptacji. Akceptacja dzieci niepełnosprawnych przez nauczycieli 
służy także przełamaniu negatywnych opinii i przesądów, jakie na ich 
temat istnieją jeszcze w niektórych środowiskach, oraz niechęci ujaw-
nianej wobec nich. Potrzebę stosowania tej zasady w pracy z dziećmi 
niepełnosprawnymi podkreśla wielu pedagogów specjalnych. Jak pi-
sze O. Lipkowski [1977, s. 43], „Akceptuje się dziecko upośledzone, 
nie jako «dziecko specjalne», dziecko «z marginesu społecznego», 
ale jako dziecko, które obarczone jest większymi trudnościami rozwo-
jowymi”5.  
 Akceptacja dziecka niepełnosprawnego w społeczeństwie czę-
sto jest rozumiana w błędny sposób jako współczucie dla danego 
dziecka, nieraz nawet graniczące z litością. Tego rodzaju stosunek 
wychowawczy do dziecka zwykle powoduje nieprawidłowe postępo-
wanie przejawiające się w nadmiernej tolerancji w sytuacjach życio-
wych. Stosowanie tzw. przywilejów czy taryfy ulgowej, jako nadmierna 
ochrona, tylko powoduje wyłączenie go z form aktywności i nadmierne 
eksponowanie jego upośledzenia.  
                                                 
4 S. Cudak, Wychowawcze i emocjonalne funkcjonowanie rodziny z dzieckiem niepeł-
nosprawnym, Łódź 2007, s. 52-54. 
5 Tamże, s. 27. 
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 Dla prawidłowego rozwoju i przystosowania społecznego dziec-
ka niezbędna jest akceptacja jego jako osoby mającej potrzeby takie 
same jak inni ludzie, albowiem każde dziecko, a szczególnie to nie-
pełnosprawne pragnie być akceptowane bez względu na stan swego 
zdrowia, sprawności czy też uzdolnienia. Potrzeba akceptacji jest bar-
dziej nasilona u dzieci narażonych na różne trudności i niepowodzenia 
szkolne, często również przystosowawcze, ponieważ takie dzieci mają 
w bardzo wielu przypadkach obniżone poczucie własnej wartości oraz 
zaniżoną samoocenę. Okazywana tym dzieciom akceptacja spełnia, 
więc bardzo ważną funkcję regulującą ich zachowanie dzięki temu, że 
wzmacnia poczucie ich własnej wartości, zwiększa ich poczucie bez-
pieczeństwa. Akceptowanie przez nas dziecka oznacza obdarzanie go 
pozytywnym uczuciem jako niepowtarzalną istotę ludzką, czyli np. lu-
bienie, kochanie w całokształcie osobowości. Ucząc się pełnej akcep-
tacji dziecka niepełnosprawnego najpierw staramy się poznać jego 
predyspozycje rozwojowe, które są pomocne w stwarzaniu możliwie 
jak najlepszych warunków do pełnego rozwoju.  
Sposoby okazywania akceptacji dziecku nie powinny ograni-
czać się tylko do werbalnych pochwał czy deklarowania naszego po-
zytywnego tylko stosunku. Możemy w sposób pośredni okazując to  
w czynnościach wychowawczych, tj.  
-  przydzielanie uczniowi takich samych zadań jak uczniom pełno-
sprawnym, 
-  stosowanie wobec niego takich samych nagród i kar jak w stosun-
ku do uczniów pełnosprawnych, 
-  zachęcanie do współuczestnictwa w zajęciach zarówno lekcyjnych 
jak i pozalekcyjnych z uwzględnieniem oczywiście stanu zdrowia  
i możliwości fizycznych danego dziecka, 
-  przyznawanie mu różnych ról na równi z uczniami pełnosprawnymi, 
-  udzielanie różnego rodzaju pomocy specjalistycznej z równocze-
snym traktowaniem jej nie jako przykrego obowiązku czy jałmużny, 
ale jako naturalnego świadczenia, 
-  wspieranie i zachęcanie do radzenia sobie w trudnych sytuacjach 
wyrażanych wiarą w jego możliwości, 
-  ukazywanie zdolności i osiągnięć pozytywnych zachowań oraz wy-
tworów jego pracy razem z wytworami pracy dzieci pełnospraw-
nych, 
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-  przyjazne zwracanie się do niego, nawiązywanie z nim głębszych 
znajomości i więzi emocjonalnych tak jak z dziećmi pełnospraw-
nymi. 
 Aby akceptować ucznia niepełnosprawnego, trzeba nauczyć się 
widzieć go przede wszystkim jako dziecko (normalnego człowieka),  
a jego niesprawność traktować jako jeden z czynników utrudniających 
jego prawidłowy rozwój. 
 Wychowanie dziecka niepełnosprawnego wymaga od rodziców 
pełnej świadomości wychowawczej, większego zakresu umiejętności 
opiekuńczo-wychowawczych oraz większej samodyscypliny w postę-
powaniu z dzieckiem. Dlatego rodziny wychowujące dzieci niepełno-
sprawne powinny być wspomagane przez różnego rodzaju instytucje 
zajmujące się leczeniem i usprawnianiem tych dzieci. 
 
Choroba jako bezpośrednie źródło trudności 
 
 Dziecko chore, zwłaszcza na chorobę wymagającą długotrwa-
łego leczenia i pobytów w szpitalu, podlega wielu czynnikom nieko-
rzystnie wpływającym na jego rozwój. Rodzice i nauczyciele mogą ła-
godzić wpływ ujemnych skutków choroby oraz kompensować 
odpowiednimi czynnościami opiekuńczo-wychowawczymi wszelkie 
braki spowodowane chorobą. Muszą jednak oni dobrze się oriento-
wać, jak choroba będąca zaburzeniem czynności organizmu dziecka 
wpływa na psychiczne zachowanie się dziecka, jakie ma skutki i jak im 
zapobiegać, ewentualnie, jak łagodzić te przykre skutki spowodowane 
działaniem choroby.  
 Każda choroba powoduje większe lub mniejsze zmiany w życiu 
chorego dziecka oraz ogranicza funkcjonowanie w społeczeństwie. 
Istota tych zmian polega na ograniczeniu częściowym lub całkowitym 
(okresowo bądź na stałe) możliwości kontynuowania pełnionych dotąd 
ról społecznych i konieczność przystosowania się do nowej roli „osoby 
chorej”. Niestety rola „osoby chorej” niesie wiele negatywnych konse-
kwencji dla rozwoju i codziennego funkcjonowania dzieci. Wiąże się to 
z takimi właściwościami, jak: unieruchomienie (czasowe lub stałe), 
izolacja społeczna, ograniczenie swobody doświadczeń poznawczych, 
naruszenie więzi emocjonalnych z rówieśnikami, jak również rodzin-
nych (nadmierna opiekuńczość lub – w sporadycznych przypadkach – 
odrzucenie). Leczenie prawie każdej choroby wymaga krótszego bądź 
dłuższego leżenia w łóżku, a bardzo często również wiąże się to z po-
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bytami w szpitalu. Takie ograniczenie swobody jest bardzo przykre dla 
dorosłego człowieka, a w przypadku dziecka szczególnie niekorzyst-
nie wpływa na fazy rozwoju. Dziecko potrzebuje swobody ruchu, bie-
gania, a w sytuacji choroby jest to niestety bardzo ograniczone, głów-
nie ze względu towarzyszący ból lub przeciwwskazania wynikające  
z leczenia danej choroby. Jednakże dzieci mają możliwość rozwijania 
sprawności manualnych bądź zdobywania doświadczeń poznawczych 
drogą zmysłowego kontaktu z otoczeniem oraz działania na dostęp-
nych przedmiotach, np. wszelkiego rodzaju gry i zabawy planszowe.  
 Ograniczenie swobody dziecka spowodowane chorobą powo-
duje uzależnienie od innych osób. Dziecko nie może w pełni samo-
dzielnie wykonywać wielu czynności (bądź całkowicie jest unierucho-
mione), zdane jest wtedy na wyręczanie go (lub całkowitą pomoc) 
przez inne osoby. W wyniku takiego uzależnienia od innych (najczę-
ściej bliskich osób) ulega zahamowaniu proces usamodzielniania się. 
Dzieci, będące przez dłuższy czas w sytuacji nadmiernego uzależnie-
nia, stają się bierne, mało przedsiębiorcze, mało zaradne i nabierają 
skłonności do postaw roszczeniowych. Ponadto mogą w wielu przy-
padkach wystąpić negatywne emocje, np. rozdrażnienie, przygnębie-
nie, poczucie krzywdy, złość, frustracja, rozpacz itp. 
Dziecko przebywające w ośrodku leczniczym, najczęściej jest to 
szpital, bierze udział w lekcjach tam prowadzonych (z wyjątkiem okre-
sów dużego osłabienia organizmu i bardzo złego samopoczucia). Za-
zwyczaj jednak tempo nauki i poziom wymagań dydaktycznych jest 
niższy niż w szkole i dziecko po powrocie do niej wymaga pracy wy-
równującej poziom wymagany w szkole. 
Dziecko chorujące, lecz ze względu na specyfikę choroby prze-
bywające w domu, również podlega obowiązkowi szkolnemu. Dyrektor 
szkoły, do której uczęszcza dane dziecko, wyznacza nauczyciela, któ-
ry przychodzi do danego ucznia do domu. Takie dziecko na czas cho-
roby objęte zostaje indywidualnym tokiem nauczania, aby mogło jed-
nocześnie z rówieśnikami realizować program nauczania. Negatywną 
stroną takiej formy nauczania jest niemalże całkowita izolacja od ró-
wieśników, podczas gdy w przypadku leczenia szpitalnego dziecko 
ma kontakt z innymi dziećmi. Taka sytuacja może powodować  
u dziecka chorego znużenie, zniechęcenie, żal, gorycz, rozpacz oraz 
spowolnienie tempa w nauce, gdyż ucząc się wraz z innymi dziećmi 
ma określony czas na wykonywanie danych czynności, a w takim 
przypadku dziecko pracuje własnym tempem, które jest zazwyczaj 
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wolniejsze niż w pracy grupowej. Dobrą stroną takiej formy nauczania 
(pobyt w domu, a nie w szpitalu) jest niewątpliwie stan psychiczny 
dziecka. Dziecko nie stresuje się dodatkowo widokiem lekarzy w bia-
łych fartuchach, przyborów medycznych, które najczęściej kojarzone 
są z przykrym bólem oraz widokiem szpitala, który w ludziach doro-
słych budzi niechęć i apatię, a u dzieci w szczególności kojarzy się  
z negatywnymi doznaniami. 
Dziecko, po zakończeniu kuracji leczniczej i powrocie do szkoły, 
ma niezwykle duże trudności w adaptacyjne. Ma problemy z włącze-
niem się do zabawy i zajęć z dziećmi zdrowymi, unika ich, a nawet 
czasami dochodzi to takich sytuacji, że symuluje złe samopoczucie, 
aby móc postać na uboczu. Najczęściej tak się zdarza, że w pierw-
szych dniach nauki dziecko czuje się obco, nieswojo, ma trudności  
w nawiązaniu kontaktu z kolegami.  
Zdarza się również, że uczeń powracając do szkoły po dłuższej 
chorobie jest zdezorganizowany psychicznie, wyraźnie nadpobudliwy, 
szybko się denerwuje i męczy, ma problemy z koncentracją uwagi. Na 
skutek opóźnień dydaktycznych może słabo orientować się w treści 
lekcji oraz może go męczyć szybkie tempo nauczania. Po dłuższym 
okresie choroby najczęściej uczeń jest mało aktywny, niechętnie zgła-
sza się do odpowiedzi, sprawiając wrażenie spowolnionego czy też 
niepewnego siebie. Czasem niewłaściwa postawa rodziców i nauczy-
cieli, przejawiająca się w nadmiernej ochronie dziecka, utwierdza je  
w przekonaniu o jego szczególnej delikatności. Z moich obserwacji 
wynika, że takie zachowanie rodziców i nauczycieli jest dość często 
spotykane. Ja zrobiłam coś wręcz przeciwnego, co bardzo zdziwiło 
nauczycieli. Mianowicie, po zakończonym leczeniu szpitalnym dziec-
ka, pierwszego dnia w szkole poprosiłam nauczycielki o równe trakto-
wanie syna w trakcie zajęć. Pierwsze dni sprawiały dziecku sporo 
trudności, lecz po kilku dniach można było zauważyć bardzo dobre 
efekty takiego „nowego zaaklimatyzowania”. Dzieci traktowały go jako 
równego sobie, a i dziecko nie czuło się wyobcowane z grupy. W przy-
padku takiego postępowania zawsze należy brać pod uwagę stan 
zdrowia dziecka, lecz bez zbędnej potrzeby nie należny pokazywać aż 
nadto różnicy, jaka zaistniała. Taka postawa ma na celu pokazanie 
dziecku naszej wiary w jego siły i chęci oraz naszego współuczestnic-
twa w jego powrocie do pełnego zdrowia. 
Z chorobą dziecka oraz trudnościami z niej wynikającymi wiąże 
się również bardzo istotny, w moim przekonaniu, aspekt - czyli wyco-
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fanie się dziecka z aktywności tak szkolnej, jak również domowej. 
Spowodowane jest to wyłączeniem dziecka (całkowitym lub częścio-
wym) z normalnych zajęć i obowiązków domowych oraz szkolnych 
wypełnianych przez dziecko przed chorobą. Stopień ograniczenia ak-
tywności dziecka oraz wykonywanych zadań nie zawsze jest ade-
kwatny do wskazań zdrowotnych. Często rodzice dzieci chorych swą 
opiekuńczością zbytnio ograniczają ich aktywność w wyniku nadopie-
kuńczych postaw rodzicielskich. Rodzice starają się chronić dziecko 
przed wszelkim wysiłkiem, starają się wyręczać je we wszelkich moż-
liwych czynnościach i usuwać napotkane trudności. Udzielają pomocy 
przy wykonywaniu prostych zadań, z którymi dziecko do tej pory nie 
miało trudności. Tacy rodzice starają się chronić swe dziecko przed 
wszelkim wysiłkiem oraz podejmują za dziecko decyzje, które mogło-
by wykonać samo. Takim postępowaniem ograniczają aktywność 
dziecka, pozbawiają możliwości uczenia się podejmowania decyzji  
i kształtowania motywacji do działań. Ograniczenie aktywności hamuje 
u dziecka rozwój sfery motywacyjno-dążeniowej i proces usamodziel-
niania się. Objawia się to w latach późniejszych trudnościami  
w podejmowaniu decyzji lub w decyzjach niedojrzałych, w niestałości  
i braku wytrwałości, w poczuciu bezsilności oraz zmniejszonej odpo-
wiedzialności za siebie i innych6. 
 
Metody pracy z dzieckiem niepełnosprawnym – indywidualne 
programy terapeutyczne 
 
 Metody pracy praz terapia dzieci niepełnosprawnych stanowią 
szczególną grupę metod. Ze względu na możliwość uruchamiania po-
tencjału rozwojowego, dzieci niepełnosprawne wymagają programu 
reedukacyjnego opartego na rzetelnej diagnozie psychologicznej. Psy-
chologowie i pedagodzy, którzy przygotowują i realizują programy za-
jęć, które wspomagają rozwój przebiegający z trudnościami, wspierają 
się wiedzą na temat okresów sensytywnych. Chociaż bodźce stymulu-
jące wywołują największe zmiany w rozwoju jednostki w stałym czasie 
(najsilniejszy wpływ jest w okresie dzieciństwa), a poza tym okresem 
ich znaczenie słabnie, to proces nabywania doświadczenia indywidu-
alnego trwa nadal7. 
                                                 
6 A. Maciarz, Uczniowie niepełnosprawni w szkole powszechnej – poradnik dla nauczy-
cieli, Warszawa 1992, s. 111. 
7 Red. S. Mihilewicz, Dziecko z trudnościami w rozwoju, Kraków 2001, s. 143-144. 
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 Praktyka terapeutyczna przyczyniła się do wypracowywania co-
raz to innych technik badania poziomu rozwoju dziecka oraz sposo-
bów współpracy z nim. Pojawia się coraz więcej metod określanych 
jako niekonwencjonalne. Ich autorami są praktycy, którzy dobrze zna-
ją możliwości i potrzeby dzieci z różnymi defektami. Wszystkie sytu-
acje terapeutyczne pozwalają ustalić specyfikę rozwoju dziecka, prze-
śledzić linię rozwoju indywidualnego i sformułować hipotezy na temat 
przyczyn stwierdzonych ograniczeń8. 
 Praca terapeutyczna to specyficzna, emocjonalna i intelektual-
na relacja osoby dorosłej z dzieckiem niepełnosprawnym / przewlekle 
chorym, które traktowane podmiotowo znajduje warunki do rozwoju,  
w tym również do rozwoju struktury własnego Ja. Jest to ważna dla 
reedukatora przesłanka, która warunkuje efekty procesu uczenia i so-
cjalizacji.  
Przy takich założeniach główne zadania rewalidacyjne w pracy  
z dzieckiem niepełnosprawnym dotyczą następujących zagadnień: 
1. Nawiązanie z dzieckiem kontaktu, na miarę jego możliwości. Kon-
takt w tym wypadku to nie tylko porozumiewanie się w działaniu, 
wymiana działań dostosowanych do siebie treściowo. Formą kon-
taktu jest na przykład zatrzymanie wzroku dziecka na twarzy osoby 
dorosłej, sygnalizujące odebranie bodźca wzrokowego. 
2. Budowania więzi emocjonalnej z dzieckiem, kierowanie przyja-
znych uczuć w stronę dziecka niepełnosprawnego. 
3. Kształtowanie sposobu komunikowania się z otoczeniem poprzez 
słowo lub gest, mimikę, zmiany aktywności (wyzwalanie odruchu 
orientacyjno-badawczego). 
4. Uruchamiania, a następnie utrwalania wrażliwości sensorycznej  
i aktywności ruchowo-wokalnej. Próba rekonstrukcji procesów, któ-
re umożliwiają asymilację bodźców. 
5. Usprawniania psychoruchowego, treningu w zakresie chwytania, 
manipulacji niespecyficznej i specyficznej oraz lokomocji, czyli od-
twarzania wzorca ruchowego. 
6. Organizowania warunków do polisensorycznego poznawania oto-
czenia dzieci z dysfunkcjami globalnymi; u dzieci sprawniejszych, 
pomoc w osiąganiu niezależności, szczególnie w zakresie czynno-
ści elementarnych, nauka rozumienia prostych sytuacji codzien-
nych. 
                                                 
8 Tamże, s. 144. 
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7. Umożliwienia dziecku „bycia sprawcą” działań w otoczeniu, co 
prowadzi do poszukiwania zadań. 
8. Zapewnienia dzieciom warunków do różnych form obcowania z do-
rosłymi oraz innymi dziećmi9. 
 Ważnym zadaniem w pracy terapeutycznej jest przygotowanie 
indywidualnego programu pracy z dzieckiem niepełnosprawnym oraz 
możliwość rejestracji zmian, jakie zachodzą i następują pod wpływem 
systematycznych zajęć. 
Gromadzona dokumentacja pozwala określić: 
 tempo zmian rozwojowych – związane z powolnym dojrze-
waniem układu nerwowego, co charakterystyczne jest naj-
częściej dla opóźnionego rozwoju dziecka; 
 rytm zmian rozwojowych – stopień regularności zmian za-
chodzących w czasie, równomierność lub nierównomierność 
przekształceń, harmonijność lub dysharmonijność rozwoju 
sfer psychomotorycznych, konstruowane są za pomocą skal 
i testów spełniające warunki psychosomatyczne. 
Indywidualny Plan Terapeutyczny zawiera kilka części, takich jak: 
 podstawowe informacje dotyczące dziecka; 
 ocena poziomu rozwoju obejmująca stan przed podjęciem 
zadań terapeutyczno-reedukacyjnych; 
 długotrwałe i bieżące cele oraz zadania terapeutyczne; 
 metody, techniki i narzędzia zastosowane przez osobę 
pracującą z dzieckiem; 
 zarys programu współpracy z rodzicami, na przykład włą-
czenie się rodziców w zajęcia prowadzone przez nauczy-
ciela, kontynuowanie ich w warunkach domowych czy 
udzielenie pomocy psychologicznej rodzinie przeżywającej 
niepełnosprawność dziecka; 
 etapy pracy z dzieckiem obejmujące stymulację zmysłów, 
aktywność ruchową, wokalną, nawiązywanie kontaktu z in-
nymi dziećmi lub osobami; 
 opisową ocenę poziomu rozwoju dziecka, wypełnianią po 
zrealizowaniu zajęć w celu określenia zmian psychofizycz-
nych u dziecka; 
                                                 
9 Red. S. Mihilewicz, Dziecko z trudnościami w rozwoju, Kraków 2001, s. 145-146. 
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 uwagi po zrealizowaniu programu (efektywność, zaintere-
sowanie dziecka zajęciami, stopień trudności zadań i ćwi-
czeń, stopień realizacji ustalonych zadań, celów itp.)10. 
Indywidualny program terapeutyczny może być stosowany w plano-
waniu pracy z dzieckiem niepełnosprawnym, chorym przewlekle wy-
magającym indywidualnego toku nauczania ze względu na specyfikę 
choroby. Program obejmuje sześć podstawowych sfer rozwoju, dla 
których terapeuta pracujący z dzieckiem ustala cele i zadania bieżące, 
a następnie ocenia efekty jego pracy, jakie nastąpiły w poszczegól-
nych sferach rozwoju dziecka. 
 
Moje doświadczenia 
 
     Termin „doświadczenia wychowawczo-terapeutyczne” dla prze-
ciętnego rodzica brzmi tajemniczo i odpowiedzialnie. Kojarzy się z le-
karzem, psychologiem, pedagogiem, terapeutą…  
Gdy okazuje się, iż nasze dziecko wymaga leczenia (lub/i my też sa-
mi), wpadamy w panikę, popłoch myśląc – dlaczego my? Dlaczego? 
Co, gdzie, jak leczyć? Są setki pytań, które się nasuwają … Przyzwy-
czajeni jesteśmy do lekarzy pierwszego kontaktu, gdy boli nas głowa, 
ręka lub inna część ciała. A ile osób z nas zwraca uwagę na duchowy 
i emocjonalny rozwój dziecka? Zaryzykuję stwierdzenie, iż jest to nie-
wielka część rodziców. Jesteśmy zajęci pracą, utrzymaniem domu, 
ciągłym biegiem. My w pracy, dzieci w przedszkolu lub na świetlicy 
szkolnej. Wieczorne lub popołudniowe spotkania w domu. Każdy zaję-
ty własnymi sprawami. Kiedyś żyłam tak, ja i moja rodzina.   
Pewnego dnia wydarzyła się tragedia…, potem następna…,  
i tylko uporczywie wracały pytania: jak żyć?, co robić?, dlaczego my?, 
jak długo wytrzymamy? 
Terapia, leczenie, normalne funkcjonowanie – magiczne słowa. 
Postaram się opisać przeżycia, fakty i doświadczenia życiowe, 
które dopiero teraz dzięki zajęciom szkolnym i literaturze uzmysłowiły 
mi, że to, co robię przez ostatnie lata, to właśnie terapia – wychowaw-
cza, emocjonalna, funkcjonalna, przystosowująca do życia chore 
dziecko. 
Przemierzyliśmy z synem Aleksandrem wiele dróg, sposobów, ekspe-
rymentów, aby nasze życie wyglądało w miarę „normalnie”. Poznałam 
                                                 
10 Tamże, s. 152. 
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wiele osób, przeczytałam wiele książek, które były dla mnie drogo-
wskazem, jak postępować, jak sobie radzić z przeciwnościami. Dla 
nas to tak niezwykłe doświadczenie. Postaram się opisać sposób,  
w jaki doszliśmy do tego i co miało na to wpływ.  
Chcę zaznaczyć dwie istotne uwagi: po pierwsze, to moją nie-
złomną wiarę, że uda mi się syna wyleczyć, pomimo wielu przeciwno-
ści, po drugie, że pracując z synem robiłam wszystko na wyczucie, 
czasem to były decyzje słuszne, inne mniej słuszne, dlatego proszę  
o wyrozumiałość za chaos, jaki głównie eksponuję w całym tym opisie. 
Terapia do normalności – moje doświadczenia, dzięki którym 
poznałam praktyczne znaczenie tego słowa. 
Opisując je zacznę od przedstawienia bohatera głównego, po-
nieważ to dzięki niemu (jego chorobie) doszłam do tego wszystkiego, 
co teraz opiszę: 
Aleksander – lat 11, jedynak. Spontaniczny, otwarty na kontakty ró-
wieśnicze, rezolutny, mądry, z dość wysoką samooceną.  
Ojciec – Marek, „dystyngowany” alkoholik, prowadził własną firmę, od 
ponad 5 lat nie żyje. 
Ja – Agnieszka, matka Alka. Lat 32, najstarsza córka z 5 dzieci, wy-
chowana na wsi w rodzinie ojca alkoholika i matki – woźnej szkolnej 
oraz gospodyni domowej. Wychowana w domu pełnym awantur pijac-
kich, ciągłych kłótni, bez miłości, uczuć rodzinnych. 
18.04.1999 r. w niedzielę o 5.55 rano urodziłam syna Aleksan-
dra – najbardziej kochane i oczekiwane dziecko na świecie.  
Miałam męża, dom, firmę – rodzinę, która, jak mi się wydawało, bę-
dzie szczęśliwa i wieczna. 
Los jednak płata figle. 
6.03.2002 r. Aleksander zachorował (zresztą od urodzenia był choro-
wity), miał bóle brzucha, klatki piersiowej i duże osłabienie z gorączką. 
Lekarz pediatra nie wiedziała, co mu jest, a podejrzewała wyrostek, 
więc skierowała nas do szpitala. W szpitalu miał być wykonany zabieg 
usunięcia wyrostka, lecz okazało się, że są problemy i przeszkody ty-
pu brak lekarza, sali itp. To nas odsyłano, to znów kazano czekać.  
W międzyczasie pobrano krew do zbadania. Pani doktor, która przy-
szła po jakimś czasie, była bardzo małomówna – miała dwie skrajnie 
różne wiadomości. Okazało się, że Alek jest bardzo poważnie chory! 
A to, że jeszcze żyje, to cud. Zły stan organizmu był wynikiem zaniku 
płytek szpiku kostnego, i to tak poważny, że gdyby lekarze zaczęli wy-
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konywać zabieg wycięcia wyrostka, to nie miałby praktycznie żadnych 
szans na przeżycie. 
Pamiętam, jak zatrzymał się dla mnie cały świat. 
Szpik, biopsja, transfuzja, onkolog, Warszawa. To tylko wycinki infor-
macji, które docierały do mnie. 
Jedna myśl, która krążyła mi wtedy po głowie „Boże, dziękuję za ten 
brak sali…”, bo przecież gdyby (…). 
Kolejne miesiące to już błędne koło: lekarze – szpitale, szpitale –  
lekarze… 
Ciągłe pytanie – dlaczego my? 
Mąż prowadził własną firmę, ja musiałam zrezygnować z pracy 
w niej i zająć się leczeniem syna. To był bardzo ciężki okres dla nas 
wszystkich. Do tego (nie sposób tej sprawy pominąć) były dodatkowe 
obwinienia teściowej, że to przez moją rodzinę, u mnie w rodzinie, że 
przez męża (…) błędne koło (…) obwinienia, a brak pomocy! 
Mąż całe dnie pracował, po pracy „relaksował” się alkoholem. Ja by-
łam u kresu wytrzymałości, schudłam 25 kg i ważyłam 38 kg – miałam 
dość takiego życia. Ostatkiem świadomości wiedziałam, że albo coś 
zrobię, albo się całkiem załamię. 
Jak się okazało, człowiek jest twardszy od skały, a moich problemów 
to dopiero początek. 
Koniec lipca 2003 r. Aleksander miał wylew podczepcowy na 
głowie. 
Szpital w Warszawie i długie godziny samotnie spędzone pod salą 
operacyjną. 
Czekanie na wybudzenie. 
Straszne słowa lekarza „proszę spodziewać się wszystkiego, niestety 
nawet najgorszego (…)” 
Chwila wybudzenia była drugim cudem – po raz drugi udało się unik-
nąć śmierci.  
Żyje – tylko to się liczy. 
Jakbym na nowo urodziła syna. 
Czekając pod salą operacyjną byłam sama, tzw. rodzina miała 
mnóstwo pracy, zajęta pogonią za pieniędzmi, brak było im czasu  
– tylko dla nas czas się zatrzymał. Dla mnie i dla Aleksandra – a mąż  
i ojciec zamiast być przy nas – był we własnej firmie. 
Czekając tak pod tą salą podjęłam pewne decyzje i przemyślenia, któ-
re dziś z perspektywy lat mogę ocenić jako początek nowego życia. 
 
156 A. Długołęcka-Kiełczykowska  
Zeszyt 10(3)2010 
Okres poznawania choroby i rehabilitacji 
 
Alek, pomimo 4 lat życia, nie mówił, z powodu choroby i wylewu 
wymagał intensywnej opieki tak medycznej, jak i mojej. 
Stanęłam więc przed wyborem - strasznym! 
-  ulec namowom męża (rodziny), zająć się firmą i dorobkiem, a opie-
kę nad synem ograniczyć do minimum lub 
-  zrezygnować z pracy, pieniędzy i „poświęcić się” opiece nad  
Alkiem? 
Dla mnie było to sprawą bezdyskusyjną, zrezygnowałam z dorobku fi-
nansowego, a „zainwestowałam” wszystkie uczucia i cały swój czas  
w syna. 
  Tak zaczął się początek końca, który nastąpił po roku. Mąż 
zajmował się firmą, dorobkiem, ja – synem. On coraz więcej pił, ja sta-
rałam się, aby syn zaczął w miarę normalnie funkcjonować. Objeździ-
łam z Alkiem wielu lekarzy szukając pomocy… Zapisałam go do logo-
pedy na ćwiczenia z powodu opóźnienia mowy, psychologa  
i pedagoga – aby nadrobić zaległości rozwojowe. Całymi dniami ćwi-
czyłam z synem mowę, malowałam, rysowałam, bawiłam się, czyta-
łam mu książki. Sama też szukałam odpowiednich lektur, aby umieć 
pomóc dziecku.  
Uważam, że godne polecenia są: 
-  Amers i M. Backer „Rozwój psychiczny dziecka od 0 do 10 lat” 
-  M. Molicka „Bajkoterapia” i „Bajki terapeutyczne” 
-  Poradnik „Nieznośne dzieci i zdesperowani rodzice” 
-  A. Faber i E. Mazlish „Jak mówić, żeby dzieci nas słuchały, jak słu-
chać, żeby dzieci do nas mówiły” 
-  J. Mellibruda „Pułapka nie wybaczonej krzywdy”  
oraz „Toksyczni rodzice” i wiele tym podobnych…. 
Alek powoli zaczynał mówić, wyrażać emocje – niestety głównie 
te negatywne – po części wynikało to z choroby, po części z deficytów 
mowy, ale niestety i z powodu złej atmosfery w domu. Aleksander miał 
4 latka – widziałam, że bardzo przeżywa awantury domowe, płakał, 
gdy widział ojca pijanego – zaczął się do tego jąkać. Czułam, że mu-
szę coś zrobić! 
Zapisałam syna do pani psycholog, aby oceniła stan emocjonalny  
syna i doradziła mi, jak postępować. Sprawą podstawową miał być 
spokój. 
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Pani psycholog uświadomiła mi bardzo ważną sprawę – mam chore 
dziecko, potrzebuje ono opieki i spokoju, a nie awantur. Ciągle powra-
cała do mnie myśl spod sali operacyjnej. Alek przeżył – muszę zrobić 
wszystko, aby zapewnić mu spokój, szczęśliwe dzieciństwo i miłość. 
Sama zresztą też tego potrzebowałam. Sama byłam wychowana bez 
miłości, bez przytulania, nikt nigdy nie powiedział, że mnie kocha, że 
jestem ważna. Obiecałam sobie, że moje dziecko nigdy nie zazna ta-
kiego jak ja dzieciństwa! Musiałam poradzić sobie też sama z sobą. 
  Tak zaczęły się pierwsze kroki w kierunku „normalnego” funk-
cjonowania tak syna, jak i mojego. 
W lipcu 2004 r. wyprowadziłam się z synem od męża. Aleksan-
der miał 4,5 roku. 
Umiejętność mowy, jaką po ćwiczeniach udało się wypracować, była 
coraz lepsza. Ustępowało powoli nerwicowe jąkanie. Zamieszkałam  
z synem w wynajętym mieszkaniu (gdzie mieszkam dotychczas). Całe 
dni malowaliśmy, bawiliśmy się klockami, ćwiczyliśmy, szyliśmy miś-
kom ubranka itp. Ktoś patrząc z boku mógłby powiedzieć, że to nor-
malne czynności, ale nie dla dziecka po takiej chorobie. Dla niego wy-
konywanie tak prostych prac i zabaw stanowiło ogromny wysiłek. 
Musiałam – chciałam – pragnęłam nauczyć syna żyć normalnie, po-
mimo całego zestawu leków, które brał i zresztą bierze do dziś, pomi-
mo bardzo wielu zakazów uniemożliwiających mu normalne funkcjo-
nowanie (zakaz biegania, zabawy w większych skupiskach), jednym 
słowem ograniczenie do przebywania w domu i zabaw wyciszających. 
Jednak, żeby nie było i w tej materii łatwo i prosto - los obdarzył Alka 
dużym temperamentem i ciekawskim charakterkiem, co niestety wią-
zało się z ciągłym poskramianiem rozbrykanego wiecznie urwiska. 
W październiku rozpoczęłam naukę na Akademii Podlaskiej, 
kierunek pedagogika opiekuńczo-wychowawcza. Bardzo chciałam 
podjąć studia, aby mieć możliwość zdobycia jeszcze większej wiedzy 
w zakresie pracy z dzieckiem przewlekle chorym. Już na tym etapie 
wiedziałam, że Alek tak naprawdę do końca nigdy nie wyzdrowieje, 
nie będzie „normalnym”, „zwykłym” dzieckiem. Widziałam, jak choro-
ba, pobyty w szpitalach zmieniały go bardzo, nie fizycznie, ale emo-
cjonalnie, wychowawczo i społecznie, pomimo braku zewnętrznych 
oznak (przy zaniku (braku) płytek szpiku kostnego rzadko widać ozna-
ki zewnętrzne, a i wszelkie zmiany po wylewie w wyniku ćwiczeń  
zanikły).  
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Pracowałam z synem, aby nadrabiał zaległości rozwojowe, ale też 
pracowałam i nad sobą – byłam przecież DDA, zaczęłam uczęszczać 
na mityngi. 
To dawało mi pewność, iż dokonałam dobrych wyborów, że dobrze 
postępuję – a potrzebowałam tego bardzo – było to coś w rodzaju po-
twierdzenia, że to, co robię, jest słuszne i dobre. Jedynie minusem by-
ła strona finansowa – mąż nie chciał ani odwiedzać syna, ani za bar-
dzo płacić na chore dziecko. Nie wiedziałam, jak mam Alkowi 
wytłumaczyć, że pomimo choroby i cierpień, jakie go wtedy spotkały, 
jak by tego było mało dla tak małego dziecka, jego własny ojciec nie 
chce się nim zajmować, nie potrafię tego określić – nawet dziś. Jedy-
ne, co mi przychodzi na myśl, to tylko przekonanie, że to był swego 
rodzaju sprawdzian od Boga. Może to bardzo dziwnie zabrzmi, bo  
w takich przypadkach rodziny się jednoczą i wspierają, a u nas w nie-
wyjaśniony dla mnie sposób stało się odwrotnie – zostałam z chorym 
dzieckiem sama. Tak właśnie - sama. Niemalże cała rodzina zerwała 
wszelkie kontakty, a ta, co została, to ograniczyła się do bardzo spo-
radycznych odwiedzin i pytań typu: co dalej?  
Rozwój emocjonalny Aleksandra był bardzo słaby, nie rozumiał, 
dlaczego ojciec nie bawi się z nim, dlaczego podczas wielodniowych, 
czasem kilkutygodniowych pobytów w szpitalu nikt go nie odwiedza, 
czemu do innych dzieci przychodzą bliscy, a do niego prawie nikt (wy-
jątkiem była ciocia mieszkająca w Kisielanach, moja siostra, i kolega, 
który pomagał nam także w późniejszym czasie). 
O jakże los jest okrutny! Aż ciśnie mi się na usta dobrze chyba 
każdemu znane powiedzenie, że „jedna bieda nie poradzi, jak się kilka 
nie zgromadzi…” Grudzień 2004 r. okazał się czasem kolejnego 
sprawdzianu naszych sił i olbrzymiej wiary w szansę wyzdrowienia! 
Zły stan zdrowia Alka zmusił nas po raz kolejny do odwiedzenia kliniki 
hematologiczno-onkologicznej w Warszawie, pod opieką której zostaje 
do dziś. Alek chorował na immunologiczną (idiopatyczną) ostrą plami-
cę małopłytkową, która w 90% przypadków zanika samoczynnie  
w ciągu 6-20 miesięcy. Niestety pozostałe 10% stanowią osoby nie-
uleczalnie chore. 
W samoistnej plamicy małopłytkowej powstają przeciwciała  
w klasie IgG, skierowane przeciwko glikoproteinom: IIb/IIIa, Ib/IX, 
Ia/IIa, V, IV i innym. Przeciwciała powstają głównie w śledzionie,  
a później także w szpiku kostnym. Opłaszczone przeciwciałami płytki 
krwi są fagocytowane przez makrofagi, przede wszystkim te w śle-
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dzionie. U około 40% pacjentów nie wykrywa się tych przeciwciał - do 
lizy płytek dochodzi przy udziale komórek CD3/CD8. Małopłytkowość 
samoistna (immunologiczna plamica małopłytkowa, idiopatyczna 
plamica małopłytkowa, choroba Werlhofa, ang. idiopathic thrombocy-
topenic purpura, ITP) – choroba autoimmunologiczna charakteryzują-
ca się przyspieszonym niszczeniem w układzie siateczkowo- 
-śródbłonkowym opłaszczonych przeciwciałami płytek krwi11. 
Wizyta w szpitalu okazała się bardzo krótka, lecz jakże straszna 
w rokowaniach na wyzdrowienie. Od tej pory już było wiadomo, że ta 
choroba na zawsze „umiejscowiła” się w Alka organizmie i w sposób 
systematyczny (jednakże bardzo powolny) zawsze już będzie nisz-
czyć jego czerwone płytki szpiku. Nauczyliśmy się jednak z tym żyć,  
z myślą, że każdy nowy dzień jest kolejnym dniem, który ma uczyć 
nas niezłomnej wiary w cud wyzdrowienia.  
Kiedy borykałam się z tymi wszystkimi przeciwnościami losu, 
często przychodziło mi na myśl takie pytanie, „Co jest lepsze? Śmiać 
się w tramwaju czy płakać w mercedesie?” Ja zrezygnowałam z mer-
cedesa i wolałam śmiać się z synem w tramwaju. 
Pytanie zadaję sobie do dziś – czy to był słuszny wybór? 
Na uczelni poznałam panią B. Sidoruk, z którą wcześniej już 
miałam kontakt w PPP na Kleeberga. Pani Sidoruk badała Alka, jego 
poziom rozwoju i ukierunkowywała mnie, na co mam zwrócić uwagę 
przy ćwiczeniach z Alkiem. Nauczyłam Alusia ważnej rzeczy – wyra-
żać emocje, aby nie gryzł, nie kopał, ale je malował, rysował lub mó-
wił, przedstawiał. 
Kolejna rzecz to ocena siebie – choroba była dla nas już na tyle 
znana, że mogłam spokojnie nauczyć syna funkcjonować wśród ludzi. 
Uczyłam normalnego współżycia i zachowania, mówiąc „masz chorą 
krew, a nie rozumek (mózg), choroby po Tobie nie widać, to tak jakbyś 
był zdrowy, tylko musisz uważać na to, aby Ci się nic nie stało, dużo 
bardziej ostrożny…”  
„Jesteś mądrym chłopczykiem, bardzo Cię kocham, szanuję za odwa-
gę i za to, że tyle zniosłeś i wycierpiałeś, zawsze będę przy Tobie…” 
Zawsze rano i wieczorem przytulamy się na dobranoc i na dzień do-
bry. Cieszymy każdym dniem. 
W wieku 6 lat Alek miał już nadrobione zaległości w zakresie rozwoju 
intelektualnego, posiadał odpowiedni zasób wiedzy i słownictwa.  
                                                 
11 http: //art.=idiopatyczna_plamica_ma%C5%82op%C5%82ytkowa#cite 
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Badania przeprowadzone w PPP na Kleeberga potwierdziły 
adekwatny do wieku zasób wiedzy syna i od września 2005 r. w sys-
temie indywidualnym (ze względu na chorobę) Aleksander rozpoczął 
naukę w Szkole Podstawowej nr 11. 
Niestety taki tok nauki nie był do końca dobry dla syna z bardzo 
prostego powodu. Wychowując go w domu starałam się, aby nie wy-
rastał w przekonaniu, że jak chory, to będzie miał w życiu fory lub 
przywileje. Niestety, kiedy poszedł do szkoły i miał tak opiekuńczą pa-
nią nauczycielkę, gdzie wszyscy „skakali” koło niego, mój system wy-
chowawczy legł w gruzach… Widząc, co się dzieje, pod koniec roku 
szkolnego wystąpiłam o możliwość umieszczenia Alka w szkole inte-
gracyjnej. I tak też się stało.  
Przeprowadzono kolejne badania w PPP na Kleeberga, jednak-
że już pod kątem nauki w szkole integracyjnej. Od września 2006 r. 
Aleksander uczęszczał do klasy 1a Szkoły Podstawowej z Oddziałami  
Integracyjnymi nr 6. 
W maju 2006 roku miało jednakże miejsce pewne wydarzenie, 
którego nie sposób pominąć, albowiem wywarło ono bardzo duży 
wpływ na późniejsze życie zarówno Aleksandra, jak i moje. Tak więc  
w maju 2006 roku miało miejsce przykre wydarzenie – śmierć ojca  
Alka, a tym samym mojego byłego męża. Niestety dla dziecka były to 
wspomnienia wiążące się z przykrym dzieciństwem i może dlatego 
właśnie wiadomość o tym przykrym zajściu syn odebrał z ulgą.  
W związku z bardzo nieprzyjemnymi wydarzeniami, jakie miały miej-
sce wraz ze śmiercią ojca mojego syna, wystąpiłam do Urzędu Stanu 
Cywilnego o możliwość zmiany nazwiska Aleksandra. W wyniku zaist-
niałych warunków zgodę na zmianę nazwiska uzyskałam bez więk-
szych problemów, dzięki czemu Aleksander rozpoczął naukę w szkole 
integracyjnej już pod nowym nazwiskiem – jako Kiełczykowski. 
  
 Okres nauki szkolnej 
 
Mając już doświadczenie z klasy 0 oraz indywidualnego toku 
nauki, teraz syn został przydzielony na moją prośbę do normalnego 
toku nauki. Pomimo częstych jego chorób nadrabiamy wspólnie zale-
głości w nauce (poziom klasy pierwszej). 
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Aleksander zakres umiejętności w nauce nadrabiał w bardzo 
dobrym i szybkim tempie. Sprawdziany pisane przez niego jako dziec-
ka przewlekle chorego były na zadowalającym poziomie. Należy 
wszakże pamiętać, że to są dopiero początki nauki szkolnej chłopca, 
jego rówieśnicy tę zdolność nabyli w klasie „0” bądź przedszkolu.  
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Niestety dopiero w trakcie uczęszczania z dziećmi na zajęcia 
lekcyjne okazało się, że jego rozwój społeczny jest na bardzo niskim 
poziomie. Rozwój umysłowy, zasób wiedzy opanował na poziomie 
dobrym. Średnia z testów sprawdzających wiedzę wynosi: z matema-
tyki 90-100%, z języka polskiego 70-95%.  
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 Ogólny poziom umiejętności Aleksandra uczęszczającego do  
kl. Ia kształtuje się na poziomie ogólnym dobrym, biorąc również pod 
uwagę ok. 25% nieobecność na zajęciach lekcyjnych spowodowaną 
częstymi chorobami oraz związanym z tym pobytem w domu. 
Podkreślić należy dość jasno zakreślającą się widoczną zdol-
ność do matematyki, jak również wszelkich działań związanych z cy-
ferkami i liczeniem. Po pierwszym roku nauki możemy już zauważyć 
znacznie lepsze wyniki z matematyki niż z języka polskiego. Niestety 
jeszcze w tamtym okresie nie posiadałam dostatecznej wiedzy na te-
mat dysleksji. Zauważyłam jednak u syna trudności związane z nauką 
języka polskiego. Kiedy analizowałam postępy syna w nauce, jak rów-
nież trudności występujące w trakcie zdobywania przez niego wiedzy, 
zainteresował mnie bardzo fakt nieprawidłowego różnicowania głosek 
zarówno w wymowie, jak i w pisowni syna. Poprosiłam nauczycielki  
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o opinię w tej sprawie, lecz nie podzielały one moich obaw i podejrzeń 
co do jakichkolwiek odchyleń. Jednakże nauczona już doświadcze-
niem, że wszelkie niepokoje, jakie chwilowo nawet się pojawiają, na-
leży dogłębnie zbadać, zaczęłam szukać wszelkich informacji związa-
nych z myleniem szeregu głosek. Napotkałam informacje o możliwości 
wystąpienia dysleksji. Z powodu braku umiejętności w tej dziedzinie 
wystąpiłam z wnioskiem do Przychodni Psychologiczno-Pedago- 
gicznej o przeprowadzenie badania i postawienie diagnozy co do 
możliwości wystąpienia u Aleksandra dysleksji. Badanie takie zostało 
przeprowadzone z zaznaczeniem, że jest ono wykonywane na moją 
prośbę. Przewidywania moje, jak się okazało, potwierdziły się. W ba-
daniach wraz ze wstępną diagnozą dysleksji ujawniają się również in-
ne deficyty rozwojowe. 
Widoczna jest słuchowo stwierdzona już bezdźwięczność fonema-
tyczna, co obniża zwłaszcza poziom wiedzy i pisowni z j. polskiego.  
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Klasa II szkoły podstawowej to już dużo bardziej widoczne efek-
ty prawidłowego funkcjonowania w grupie rówieśniczej (klasie integra-
cyjnej). Dla Aleksandra nastaje długo oczekiwany czas stabilizacji  
w każdym znaczeniu tego słowa: 
-  W funkcjonowaniu szkolnym jest prawidłowo rozwinięty społecznie, 
jak również ma nadrobione duże zaległości w tej dziedzinie. Ma 
wielu kolegów, z którymi zawarł przyjaźnie i dobrze się czuje w ich 
towarzystwie. 
-  Stan zdrowia jest już bardzo stabilny – biorąc pod uwagę dotych-
czasowe niewiadome spowodowane wahaniami chorobowymi  
organizmu, czas przypadający na naukę w klasie drugiej był naj-
bardziej spokojny ze wszystkich dotychczasowych. Dzięki przyj-
mowanym codziennie lekom oraz badaniom mamy stały obraz 
choroby, przez co nauka „normalnego” życia jest bardzo słuszna.  
-  Stan emocjonalny i psychospołeczny również jest w normie, co jest 
w głównej mierze wynikiem stabilizacji w domu, jak również duże-
go nakładu pracy wychowawczej, uzyskanej dzięki pomocy wielu 
specjalistów, ale także ciężkiej pracy wychowawczej w domu. 
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-  Poziom nauki kwalifikuje się w przedziale średnim, czyli jak na 
dziecko z wieloma dysfunkcjami, a także po przebytym wylewie 
podczepcowym oraz obniżonym słuchu fonematycznym, uznać je-
stem skłonna za nawet dobry, o czym niech świadczą poniższe 
sprawdziany wiadomości z poszczególnych przedmiotów. 
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W drugiej klasie Aleksander miał przeprowadzonych wiele ba-
dań dotyczących jego funkcjonowania w klasie integracyjnej. Chłopiec 
uczęszcza na zajęcia korekcyjno-kompensacyjne do pani reedukator, 
na zajęcia logopedyczne, rehabilitacyjne, korektywę oraz ma stałe 
spotkania z panią psycholog. Prawidłowe funkcjonowanie dziecka 
chorego przewlekle nie jest możliwe bez wspierania go przez psycho-
loga. Takie dzieci najczęściej mają zaburzoną świadomość prawidło-
wego funkcjonowania, głównie przez wzgląd na swą chorobę i subiek-
tywne odbieranie świata. Tylko pomoc psychologa i jego stała opieka 
umożliwia choremu dziecku naukę prawidłowego funkcjonowania  
w środowisku społecznym. Mając na uwadze społeczny rozwój dziec-
ka oraz postępy edukacyjne, jakie zauważamy u Aleksandra, uwa-
żam, że nauczanie w klasie integracyjnej jest bardzo korzystne dla 
dziecka z rozległymi dysfunkcjami, albowiem takie dziecko zdobywa-
jąc wiedzę szkolną jednocześnie uspołecznia się przebywając w kla-
sie z rówieśnikami.  
 
Rewalidacja indywidualna – napisana przez życie 
 
          Rewalidacja – (łac. re - znów, validus - mocny) jest to oddziały-
wanie zmierzające do przywrócenia pełni sił osobom osłabionym po-
ważną chorobą lub urazami. Celem zajęć rewalidacyjnych nie jest wy-
równywanie braków. Rewalidacja przystosowuje upośledzonego do 
życia w społeczeństwie. Jej celem jest stawianie na mocne strony 
dziecka oraz szukanie w nim tego, co w nim najlepsze. 
Główne kierunki oddziaływań rewalidacyjnych: 
-  maksymalne usprawnianie, rozwijanie tych wszystkich funkcji psy-
chicznych, fizycznych, które są najsilniejsze i najmniej uszkodzone. 
-  optymalne korygowanie funkcji zaburzonych i uszkodzonych, de-
fektów i zniekształceń. 
-  kompensowanie, czyli wyrównywanie przez zastępowanie. 
-  dynamizowanie rozwoju (stymulowanie). 
 
          Wszelkie drogowskazy prowadzące do rozwiązywania proble-
mów u dzieci niepełnosprawnych zawarte są w teorii, lecz życie rządzi 
się własnymi prawami i bardzo często nas zaskakuje. Jednakże rodzic 
mający dobrą samoświadomość potrafi (a przynajmniej powinien) 
swoim działaniem tak kierować procesem wychowawczym dziecka, 
aby jego rozwój był jak najbardziej wyrównany z rówieśnikami. Na ta-
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kie oddziaływanie sposobów jest bardzo dużo. Ja jako osoba „ciekaw-
ska” i „dociekliwa” obrałam swój własny i w tej części chciałabym go  
w krótkim zarysie opisać. 
 O początkach choroby, nauki i zmaganiach z tym związanych 
pisałam kilka stron wcześniej. Jednakże opieka i wychowywanie prze-
wlekle chorego dziecka (po przebytym wylewie) wiąże się z procesem 
rewalidacyjnym, który ma na celu (a przynajmniej ja taki postawiłam 
przed sobą) przywrócenie na nowo normalnego funkcjonowania w ży-
ciu osobistym i społeczeństwie. Czy te działania były słuszne? Odpo-
wiedź zostawiam otwartą… W tym miejscu powinnam zacząć opisy-
wać proces rewalidacyjny chłopca – jednak zacznę od opisu 
najbliższego otoczenia, czyli rodziny, bo to ma bardzo duży wpływ na 
prawidłowy rozwój dziecka. Aby dziecko prawidłowo się rozwijało i na-
bierało nawyków społecznych, musi to obserwować w najbliższym 
otoczeniu, a takim otoczeniem jest niewątpliwie rodzina. 
          No i tu zaczynają się pierwsze schody, których z biegiem czasu 
przybywa. Ja jako matka mam za zadanie uczyć moje chore dziecko 
„normalnego” funkcjonowania. Zadanie wydaje się proste. Lecz ja za 
każdym razem pytam - jak? Sama wychowana byłam w rodzinie do-
tkniętej problemem alkoholowym, gdzie nikt nie dbał o metody wy-
chowawcze, nie było żadnych norm i zasad. Gdzie znaczną część ży-
cia spędziłam na chowaniu się i spaniu poza domem, bo w domu były 
awantury… jedynym przekazem było, aby mieć co zjeść i aby do 
przodu pchać biedę… nigdy nie usłyszałam, że jestem potrzebna czy 
kochana – wręcz przeciwnie…do szkoły średniej poszłam tylko dlate-
go, że rodzeństwo rodziców zaoferowało swoją pomoc materialną. 
Gdy wspomniałam, że chcę się dalej uczyć, to była awantura i na tym 
koniec. Miałam wraz z siostrą (bliźniaczką) iść do pracy i co miesiąc 
przeznaczać część pieniędzy dla rodziców za to, że dali mi możliwość 
ukończenia technikum zawodowego…, gdy wyszłam za mąż i urodzi-
łam syna, spłaty zostały zawieszone, jednakże jeszcze w później-
szych latach musiałam „pomagać” rodzicom i rodzeństwu, bo jak to 
mawiała mama, „mam obowiązek pomagać rodzeństwu, bo ona łożyła 
na mnie…” i tak mijał czas… 
 Gdy mój syn zachorował, nikt z rodzeństwa nie odwiedził nas  
w szpitalu, nawet moja matka, byli zawsze zajęci własnymi sprawami. 
Ciężko było mi niesamowicie wytłumaczyć to mojemu choremu dziec-
ku. Tłumaczyłam mu zawsze, że rodzina jest bardzo ważna, ze zaw-
sze powinna się wspierać i pomagać… a rzeczywistość okazywała się 
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okrutna. Ale jak już wcześniej wspomniałam, mam dziwną naturę i nie 
tak łatwo daję za wygraną, uznałam więc (tłumacząc sobie samej  
i dziecku), że cała rodzina na pewno martwi się o niego, tylko są za-
pracowani i brak im czasu, aby go odwiedzić w szpitalu, więc….  
W myśl przysłowia, że „Jak nie może Mahomet przyjść do góry, to gó-
ra pójdzie do Mahometa”, gdy tylko stan zdrowia syna był na tyle do-
bry, jeździłam z nim do mojego domu rodzinnego oddalonego od Sie-
dlec (ja z synem mieszkaliśmy w Siedlcach) o około 70 km, aby uczyć 
syna i pokazywać mu, że rodzina jest ważna, trzeba sobie pomagać  
i się wspierać, a do tego chciałam, aby Alek jeżdżąc ze mną do nich 
na wieś uczył się też normalnego życia, funkcjonowania i pracy… I tak 
by trwało moje przeświadczenie o tym, że postępuję słusznie, gdyby 
nie pewne wydarzenie, które to otworzyło mi oczy, że oszukuję sama 
siebie i do tego jeszcze moje dziecko! (i tu jest sprawa dziwna - dopó-
ki moja rodzina mnie krzywdziła, to ja to znosiłam, lecz jak to zrobili  
w stosunku do mojego dziecka, to dopiero wtedy umiałam się posta-
wić i zareagować). Wydarzenie było następujące – to było lato, waka-
cje,  Alek zdał do drugiej klasy, więc jak wiadomo czekała nas komu-
nia. Ja już byłam z dzieckiem sama, a do tego studiowałam, więc 
podstawą były pieniądze, które to ja musiałam zarabiać. Pracowałam 
dorywczo. Wymyśliłam więc tak: Alek przez cały czas jest tylko ze 
mną, a dobrze by było, gdyby trochę się uczył być z innymi ludźmi, 
więc postanowiłam, że zawiozę go na 2-3 tygodnie do rodziców na 
wieś, ja troszkę odpocznę, on pobędzie z niemalże jedyną najbliższą 
rodziną, jaką mam (nie licząc cioci w Kisielanach), a rodzice i moje 
młodsze rodzeństwo (pełnoletnie, uczące się) będzie miało okazję 
spędzić z Alkiem trochę czasu (no bo w końcu to nimi się opiekowa-
łam, jak byli mali, a później pomagałam finansowo). Wówczas wyda-
wało mi się, że pomysł był dobry, tylko że życie ma swoje ścieżki… 
tak więc po dwóch dniach pobytu u babci Alek dzwonił, i mówił, że wo-
li wracać do domu, że chce, abym przyjechała, że ciocia na niego 
krzyczy, ale mama powiedziała, że jest wszystko dobrze, a on prze-
sadza… zaniepokoiło mnie to, ale pomyślałam sobie, że poczekam, 
może to Alek ma dąsy… zobaczymy. Niestety trzeciego dnia była już 
awantura. Młodsza siostra próbowała na siłę zmusić syna do pewnych 
czynności, których on nie lubił robić… skutek był taki, że ja w ciągu 
godziny (dwóch) pojechać musiałam po dziecko do rodziców! I to, co 
tam zobaczyłam i przeżyłam, było najgorsze, co mnie spotkało w życiu 
(i moje dziecko), nawet choroba syna była łaskawsza dla nas! Dowie-
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działam się, że chowam nie dziecko, a potwora, przyszłego bandytę, 
brudasa…etc…etc…itp…itd… to dla mnie był szok!!! Ja rozumiem 
awantury pijackie, ale te na trzeźwo i to z powodu dziecka???? Zresz-
tą tam z moim synem był też syn siostry bliźniaczki, bo ona pojechała 
na Mazury na urlop i niestety ona też musiała skrócić czas urlopu, bo 
jak powiedziała mama z siostrą, one mają dość już niańczenia na-
szych dzieci (9 i 7 lat, obaj samodzielni, umiejący zrobić sobie kanap-
ki, itp.), gdy jedna się dorabia, a druga leży i wypoczywa d…do góry 
… cóż, zero komentarza! I tak to oto przejrzałam na oczy! To był taki 
duży kubeł lodowatej wody dla mnie na otrzeźwienie, po którym długo 
nie mogłam dojść do siebie… następstwem było załamanie nerwowe  
i pobyt w szpitalu, … gdy byłam w szpitalu, moim dzieckiem zajmował 
się Paweł - obecnie mąż i siostra bliźniaczka, która mieszka w Siedl-
cach. Od tamtego wydarzenia do obecnego czasu minęły ponad dwa 
lata, w tym czasie były trzy podobne incydenty, które już tylko utwier-
dzały mnie, że moja rodzina to ta, którą ja sama stworzę!  
          Zaznaczyć bym chciała (i to bardzo!), że to, co do tej pory opi-
sałam, to nie w celu ubolewania czy współczucia, ale aby pokazać, jak 
trudna jest droga do „normalności”, gdy człowiek tak naprawdę nigdy 
w życiu nie zaznał możliwości normalnego wychowania w domu,  
a dzięki obserwacji i tego, co widzi u innych, sam stara się stworzyć 
coś na miarę „normalności”.  
I tu zaczyna się już kolejny rozdział życia – rozdział, który mogę śmia-
ło nazwać rewalidacją. 
          Po licznych moich próbach i staraniach wychowywania syna  
w normalnym świecie zobaczyłam, że ten świat muszę najpierw sama 
stworzyć. Wiedziałam już, że na rodzinę liczyć nie mogę, ale sama  
z dzieckiem też nie mogę żyć w izolacji. Ułatwieniem w tym wszystkim 
był jak się okazało Paweł – wieloletni mój kolega i przyjaciel, który  
przez cały czas choroby mojego syna był w pobliżu, pomagał mi, gdy 
Alek był w szpitalu lub też i ja sama. Moja koleżanka kiedyś mi powie-
działa, że „Pan Bóg daje tyle cierpienia i taki krzyż każdemu na miarę 
jego możliwości udźwignięcia. A gdy ktoś nie daje rady i prosi o po-
moc, a nie odrzuca cierpienia, to Pan Bóg stawia na drodze tej osoby 
inną osobę, która będzie pomocną….” Nie wiem, na ile jest w tym 
prawdy, ale myślę, że sporo na pewno jest. Po tych jej słowach po-
wiedzianych w czasie, gdy był już Paweł i ona go widziała, zaczęłam 
coraz bardziej doceniać jego pomoc w naszym życiu. Mój mąż, a oj-
ciec Alka nie żył już od kilku lat, na rodzinę też liczyć nie mogłam,  
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a widziałam, jak bardzo brakuje mojemu synowi męskich kontaktów  
i jak bardzo przywiązał się do Pawła. W tygodniu Alek chodził do 
szkoły, ja dorywczo pracowałam, Paweł pracował. W weekendy ja 
chodziłam do szkoły, a Alek z Pawłem jeździli rowerami, strugali łódki 
z kory itp. Paweł zaczął pokazywać Alkowi, jak wyglądają relacje mę-
skie, obaj bardzo się zżyli. Paweł zaproponował małżeństwo. Oboje  
z Alkiem po naradzie stwierdziliśmy, że to dobry pomysł. Na pamiątkę 
tej decyzji za niewielkie pieniądze kupiliśmy działkę pod Siedlcami, bo 
bardzo chcieliśmy mieć dom i działkę, a nie mieszkać w bloku jak do 
tej pory. No i w sumie tu powinien pojawić się opis sielanki, … ale  
… życie nie jest wcale takie łatwe i proste. Moja szanowna rodzinka 
zaczęła teraz nastawiać Alka przeciwko Pawłowi, no bo jak to… Alek 
z racji, że jest chory i należy mu się wszystko, zaczął rządzić wszyst-
kimi, a głównie mną… i trwałoby to nie wiadomo ile czasu, gdyby nie 
moment, gdy podniósł na mnie rękę i z wyzwiskami zaczął mnie bić… 
no i ja mu oddałam kilka klapsów… i to był kolejny moment, w którym 
stwierdziłam, że albo coś zrobię, albo nastąpi koniec i ja po prostu się 
poddam. Dla mnie to było straszne! Bili mnie w domu, przedtem mąż, 
a teraz syn!!! Oczywiście człowiek musi upaść, aby mógł wstać. Mu-
siałam się nad wszystkim zastanowić. Alek jest naprawdę bardzo mą-
drym i inteligentnym dzieckiem, zachowuje się tak jak to widział  
u mnie w domu. Ale ja obiecałam sobie, że moja rodzina, którą ja 
stworzę, nigdy nie będzie taka jak mój rodzinny dom! I o zgrozo zoba-
czyłam, że powielam błędy z domu!!! Postanowiłam – dość, koniec, 
kropka… po rozmowie z Pawłem i Alkiem ustaliliśmy zasady wzajem-
nego szacunku, kar, nagród i oczywiście braku przemocy! W normal-
nie funkcjonujących rodzinach to jest naturalne, ale my musieliśmy się 
tego uczyć, no i zbawienna była przy tym pomoc Pawła.  
          Alek tak naprawdę od tego momentu zaczął funkcjonować nor-
malnie, pomimo choroby dostał zakres obowiązków (sprzątanie u sie-
bie w pokoju, czasem odkurzanie). Gdy jeździliśmy na działkę, poma-
gał wyrywać zielsko, sadzić truskawki czy poziomki, latem zagrabiał 
trawę. Podczas budowy domu także miał swój udział – wybrał dla sie-
bie pokój, gdy my oboje nosiliśmy cegły i pustaki, on nosił małe ka-
wałki albo podlewał wężem strop – zależało nam bardzo, aby nauczyć 
Alka pracy i pomocy, pomimo że to były bardzo łatwe i proste czynno-
ści. Uważałam, że takie wspólne budowanie domu, wspólne prace po-
każą mu, że pomimo choroby (która zresztą została już zaleczona  
w bardzo dużym stopniu), może on decydować o własnym życiu, mo-
180 A. Długołęcka-Kiełczykowska  
Zeszyt 10(3)2010 
że normalnie pracować, uczyć się i dążyć do tego, co chce robić  
i osiągać w życiu. Nie potrafię tego opisać, ale uważam, że jeśli czło-
wiek chce coś w życiu osiągnąć, to jeśli się uczy i pracuje oraz sukce-
sywnie dąży do realizacji swoich marzeń, to ten cel osiągnie. Ja widzę 
to na swoim przykładzie: wiele lat temu powiedziałam, że moim ma-
rzeniem jest ukończyć studia i pracować z dziećmi (małymi, przewle-
kle chorymi), jak widać studia ukończyłam pomimo wielu kpin i awan-
tur w domu rodzinnym i poszłam o krok dalej – uczę się nadal, 
niestety tylko teraz moim problemem jest brak pracy – bo nie ma ko-
mu mnie zatrudnić, bo mam problemowe i chorowite dziecko. Drugim 
moim marzeniem i obietnicą sobie było – to jak po wylewie Alka leka-
rze powiedzieli mi, że mam się przyszykować na najgorsze, bo krwiak 
na głowie był tak duży, że aż dwa razy trzeba było przeprowadzać za-
bieg… obiecałam sobie wtedy, że żebym miała stanąć na głowie, po-
ruszyć niebo i ziemię, zrezygnować ze wszystkiego, co mam, to to 
zrobię i zrobię wszystko, co tylko w mocy ludzkiej możliwe, aby mój 
syn normalnie i samodzielnie funkcjonował. No i cóż, dziś patrząc  
z perspektywy czasu uważam, że dużo w tym kierunku zrobiłam. Nie-
dawno spotkałam się (znów) z panią, która pracuje z dziećmi metodą 
Tomatisa – kilka lat temu szukałam osoby, która by objęła Alka tą me-
todą, lecz ze względu na przebyty wylew było to niemożliwe, pomimo 
że po wylewie, a zwłaszcza umiejscowionym po prawej stronie głowy, 
ta metoda mogłaby być zbawienna, ale cóż, ja mam taką naturę, że… 
nie można było robić tego przy użyciu słuchawek, więc swego czasu, 
gdy nadrabialiśmy w domu zaległości rozwojowe (3-6 r. życia), zakupi-
łam płyty z muzyką klasyczną i całymi dniami w domu słuchaliśmy arii 
i symfonii… teraz, gdy rozmawiałam z tą panią, okazało się, że to był 
bardzo dobry i trafiony pomysł na ćwiczenie słuchu, który został 
uszkodzony.  
W taki oto sposób radziłam sobie z wieloma problemami, które na-
potkałam na swej drodze prowadzącej mojego syna do normalności. 
 
Wnioski końcowe 
 
Dziś Aleksander uczęszcza do klasy IV szkoły podstawowej, 
uczy się dobrze. Ze sprawdzianu na koniec kl. III uzyskał 95%, jestem 
zadowolona z jego postępów w nauce oraz zachowania. Pomimo wie-
lu przeciwności losu jest pogodnym i dobrze rozwijającym się intelek-
tualnie chłopcem. Dziś analizując wszystkie decyzje tych siedmiu lat 
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widzę wiele dobrych, ale i mniej słusznych, lecz wszystkie były podej-
mowane z myślą o dobru Alka, niezależnie od tego, jak wiele trudu  
i wysiłku to mnie kosztowało. 
Potwierdzeniem tych trudnych decyzji niech będzie przykład 
mojego dwuczłonowego nazwiska. Niedawno wychodząc za mąż mia-
łam już Alka, z którym mieliśmy wspólne nazwisko, powstał więc pro-
blem mojego nowego nazwiska. Alek bardzo rozpaczał, że już prze-
stałam go kochać, że już będę nazywała się inaczej, że go nie chcę… 
Mam już długie imię i nazwisko, dodanie kolejnego długiego nazwiska 
spowoduje powstanie wieloliterowego „węża”. Niestety obecny mąż 
również naciskał, abym miała jego nazwisko. Musiałam podjąć decy-
zję, która byłaby dobra dla nas wszystkich. 
Tak więc moja propozycja była taka: jestem najstarsza, więc 
pierwsza jest Agnieszka, mąż jest 2 lata młodszy, więc będzie Długo-
łęcka, Alek najmłodszy, więc Kiełczykowska. Trochę słabo to wyszło, 
bo powstał wieloliterowy wąż, którego chciałam się wystrzec, ale tylko 
tak potrafiłam pogodzić miłość rodzinną… do końca życia zapamiętam 
radość syna cieszącego się, że mama go kocha i nazywa się tak jak 
on! Wiem, że kilka lat temu taka zmiana nie miałaby dla niego istotne-
go znaczenia, a za kilka lat, gdy będzie w okresie dojrzewania, ten 
fakt straci na wartości, ale na obecnym etapie jego rozwoju jest bar-
dzo istotny i dlatego podjęłam taką decyzję.  
Ostateczną oceną wychowania niech będzie opinia pani sprze-
dawczyni ze sklepu zabawkowego, gdzie Alek często chodzi kupować 
modele i potrzebne do tego pomoce…  „Gratuluję pani tak wspaniałe-
go syna, gdy przychodzi do nas, jest zawsze miły, uśmiechnięty  
i grzeczny. O wszystko prosi i sam niczego nie bierze, spyta o cenę, 
aby wiedzieć, czy mama będzie miała tyle pieniędzy. Musi być pani  
z niego bardzo dumna, że tak udało się pani go wychować. On wyglą-
da na bardzo mądrego i bezproblemowego młodzieńca”. I cóż ja mia-
łam na to powiedzieć??? 
 
Bajka – na podsumowujące zakończenie 
 
Bajka duńska (w wolnym tłumaczeniu B. Kisiel, L. Maculewicz) 
 
Pewnego razu zwierzęta postanowiły zrobić coś dla rozwiązania 
problemów współczesnego świata. Podjęły decyzję o pilnej potrzebie 
założenia Nowej Szkoły. Powołano Komitet Szkolny złożony z niedź-
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wiedzia, sarny i bobra. Dyrektorem mianowano jeża. W programie 
szkolnym umieszczono następujące przedmioty: bieganie, wspinanie 
się, latanie i pływanie. W celu lepszej organizacji nauczania postano-
wiono, że wszystkie zwierzęta będą uczyć się wszystkich przedmiotów 
w taki sam sposób. Kaczka osiągnęła najlepsze wyniki w pływaniu, 
okazała się nawet lepsza od nauczyciela. Niestety, z latania otrzymała 
tylko 3+, a z bieganiem zupełnie nie dawała sobie rady. Z tego powo-
du została skierowana na dodatkowe zajęcia wyrównawcze. Podczas 
gdy inni trenowali pływanie, kaczka uczyła się biegać. Po pewnym 
czasie jej wykrzywione nóżki tak były zmęczone, że osiągnęła tylko 
przeciętne wyniki w pływaniu. Wiewiórka osiągnęła 6 ze wspinania 
się, ale bardzo frustrowały ją lekcje latania, ponieważ nauczyciel wy-
magał startu z czubka drzewa. Długie ćwiczenia spowodowały znacz-
ne obniżenie się ocen ze wspinania i biegania.  
Orzeł był dzieckiem problemowym, często strofowanym. Na 
lekcjach wspinania potrafił znaleźć się na szczycie drzewa szybciej niż 
inni uczniowie, tyle że chciał robić to na własny sposób. Królik rozpo-
czął zajęcia z biegania jako najlepszy w klasie, ale dodatkowe lekcje 
pływania były powodem jego załamania nerwowego. Został skierowa-
ny do szkoły specjalnej na obserwację psychologiczną. W tej szkole 
jedynym przedmiotem było pływanie.  
W końcu roku szkolnego nienormalny łoś okazał się najlepszy  
w pływaniu, a także w bieganiu, wspinaniu się i lataniu. W nagrodę 
poproszono go o wygłoszenie mowy na zakończenie roku szkolnego. 
Pies preriowy trzymał się z daleka od szkoły, ponieważ Komitet 
Szkolny nie zaakceptował kopania jako sportu. Zaprzyjaźnił się z bor-
sukiem i został jego pomocnikiem. Później dogadali się z dzikimi świ-
niami i założyli szkołę prywatną, która wkrótce okazała się sukcesem. 
Szkoła, która pragnęła zająć się rozwiązywaniem problemów współ-
czesnego świata, została zamknięta. Zwierzęta odzyskały wolność.
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